Status og overblik over palliativ
mdsats til bgrn og unge |
Danmark

Ved Sygeplejerske Margit Bjergegaard

Arbejdsgruppen for palliativ indsats til bgrn og
unge med livsbegraensende eller livstruende

sygdomme i Danmark




Disposition

e Definitioner
* Tilbud pa specialiseret niveau

* Kendetegn for bgrnepalliation
* Organisering og tveerfaglighed
* Hvor mange familier har faet hjaelp, hvor mange bgrn er afsluttet
* Hvad arbejder man med i de forskellige steder, og nationalt?

* Spprgsmal - drgftelse



Specialiseret niveau
af palliativ indsats til
b@rn og unge

e Lukashuset
e FamilieFokus

* De fem regionale
nediatriske
nalliative teams




Tveerfagligt personale medio september 2017
S RegionN | Region M | Regions | Regionsj | Region H | FamilisFokus | Lukashuset

Indbyggere 600.000 1.3 mio 1.2 mio 820.000 1.7 mio

Sygeplejerske 1 2 2 2 3 15 % 2 pr vagt
20t lalt 37 t lalt37t | alt 60t lalt 47 t

Leege 2 paed 3 paed + 1 Pall 1 paed 2 paed 3 (neu + pall

3 pall + paed.ana)
(37 1) (18,5 t) (37 1) (47 t)

Fysioterapeut 1 1(18,5t) 1(8t) 11% 3 dg pr uge

Psykolog 2 1(25t) 1(18,5t) 1(27 t) 18 % 1 dg pr uge

Soc.radg. 2 1(18,5t) 1(18,5t) 1(10t) 2% 2 t pruge

Praest 1 1

Sekreteer 1 1 (9t)

Paedagog 28%

Musikterapeut 18%

Lukashuset har desuden 20 frivillige, hospitalsklovn, violinist/huskunstner



Palliation til bgrn og unge er snitfladen i de to
specialer "palliation” og “paediatri”

Palliation Padiatri



Lukashuset

Har faet 50-60 henvisninger siden abningen 1. nov 2015
til medio september 2017
Hoveddiagnoserne er overvejende neurologiske
sygdomme og metaboliske sygdomme

De afsluttede bgrn
1/3 dgde i Lukashuset
1/3 dgde i hjemmet eller pa sygehuset
1/3 er afsluttet i live




FamilieFokus
| alt 71 familier har modtaget et forlgb fra
oprettelse til medio 2017

e Afsluttede bgrn
e 3bgrner
 dode

® Organsygdomme

m Neurologisk lidelser
Kraeft

m Sjeldne

sygdomme/Handicap
m Andet
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Henviste bgrn i de 5 regionale bgrnepalliative
teams fra oprettelse til medio september 2017

Region Nord

Hoveddiagnoser

Region Midt Region Syd

mlalt mKreft ™ Neurologiske Sygdomme

Region Sjzelland

Sjeeldne sygdomme

Region Hovedstaden
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Dade bgrn i de 5 regionale bgrnepalliative teams
fra oprettelse til medio september 2017

Region Nord

Region Midt

Sted for afslutning

m|alt

Region Syd

B Hjemme M Sygehus

Region Sjzelland

Region Hovedstaden



National udvikling:

1. Sundhedsstyrelsen
"Anbefalinger til palliativ
indsats” 2017 — sidestiller
bgrn med voksne

2. EAPC — Mette Raunkiaer -
medlem

3. "Dansk Palliativ Database
bgrn registreres nu

4. Lukashuset pa finanslover




sp@rgsmal

* Hvad efterspgrger familierne?
* Hvordan bliver tveerfagligheden brugt?
* Hvordan bliver tilbuddet brugt?

e Hvordan far vi fat i de familier som har behov for hjeelp?

* Man kan se at familien har behov for hjaelpen - hvordan far man
familien til at modtage hj=lpen?

e Hvordan nar hjalpen frem til en traengt familie?



